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Epilepsie-Uberwachung

Sicherheit rund um die Uhr

mit Epilepsie-Uberwachung von epitech.

- Zeichnet Anfalle zuverlassig auf

- Eignet sich fur Erwachsene,
Kinder und sogar Sauglinge

« Alarmiert im Ernstfall die
Betreuungsperson

« Hilft langfristig bei
Therapie und Medikation

- Uberall und jederzeit
einsetzbar

« |st als Hilfsmittel bei den
Krankenkassen anerkannt

Fur die bestmogliche Versorgung

beraten wir Sie gerne personlich.

Epi-Care® 3000

epitech GmbH - Bliinder StraBe 184 - 32120 Hiddenhausen - info@epitech.de - www.epitech.de - Tel: 05221-694730

Anwendung &
Darreichung

von Medikamenten

Ob als Tabletten oder Tropfen, Spritzen oder
Sprays - es gibt verschiedene Mdoglichkeiten,
Medikamente einzusetzen.

Einige konnen nur Fachkrafte geben - etwa
Infusionen. Mit Mitteln, die man selbst an-
wendet, kommen viele Menschen gut zu-
recht. Manchmal kann die Anwendung aber
auch herausfordernd sein: Etwa, wenn Pillen
unangenehm schmecken oder sehr groB®
sind, sodass das Schlucken schwerfallt. Au-
gentropfen sind ein Beispiel dafir, dass es
manchmal etwas Ubung braucht, um ein
Medikament richtig anzuwenden. Und sich
selbst eine Spritze in den Bauch zu geben,
kostet oft Uberwindung.

Medikamente richtig zu benutzen, kann
leichter fallen, wenn man sich gut tber die
Anwendung informiert.

Anwendungs- und

Darreichungsformen

Manche Medikamente sollen nur dort wir-
ken, wo sie angewendet werden - zum Bei-
spiel an einer entziindeten Hautstelle. Man
spricht dann von »lokaler Wirkung«. Oft ist es
aber wichtig, dass sich ein Wirkstoff im gan-
zen Korper verteilt. Fachleute nennen das
»systemische Wirkung«.

- ——

Ob ein Mittel lokal oder systemisch wirkt,
hangt vom Wirkstoff selbst ab. Aber auch
die Anwendungsform spielt dabei eine Rol-
le - also auf welchem Weg der Wirkstoff in
den Korper gelangt. Kortison als Salbe wirkt
zum Beispiel lokal auf der Haut. Kortison in
Tablettenform kann sich dagegen im ganzen
Korper verteilen und wirken.

Die haufigsten An-

wendungsformen

sind:

- oral: Meist wer-
den Medikamente
als Tabletten und ‘
Kapseln Uber den :
Mund  eingenom-
men und geschluckt.
Maoglich ist aber auch,
Wirkstoffe als Tropfen,

Saft oder in Flussigkeit
gelostes Pulver einzu-
nehmen.

- sublingual: Manche Me-
dikamente werden Uber
die Mundschleimhaut
aufgenommen. Sie l6sen
sich bereits im Mund auf.

Dazu wird zum Beispiel ‘v‘

--—-

eine Tablette in die Wan-

gentasche oder unter die \WM“"'""T“

\l

Zunge gelegt .

- nasal: Einige Medikamente gibt es als

Nasenspray oder -tropfen. Der Wirkstoff
wird Uber die Nasenschleimhaut aufge-
nommen.

- aural: Werden Mittel in die Ohren getropft,

sprechen Fachleute von einer auralen An-
wendung.

- inhalativ: Die Medikamente werden als

Spray oder feines Pulver eingeatmet und
Uber die Schleimhaut der Bronchien auf-
genommen.

- rektal: Medikamente werden zum Beispiel

als Zapfchen oder Einlauf in den After ein-
geflhrt.

- vaginal: Eine Frau fuhrt das Medikament

zum Beispiel als Salbe oder Zapfchen in die
Vagina (Scheide) ein.

Bildquelle: °ABDA
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- kutan: Diese Medikamente werden auf die
Haut aufgetragen, zum Beispiel als Salbe
oder Gel. Manche wirken nur an der be-
troffenen Stelle, andere verteilen sich tber
den Blutkreislauf im gesamten Korper. Eini-
ge Medikamente kann man als Pflaster an-
wenden, die den Wirkstoff nach und nach
an die Haut abgeben.

- subkutan (s. c.): Das Medikament wird in das
Unterhautfettgewebe gespritzt und lang-
sam in den Blutkreislauf aufgenommen.

- intravends (i. v.): Ein Arzt spritzt das Medi-
kament direkt in eine Vene (Injektion) oder
legt einen Tropf (Infusion), aus dem es Uber
langere Zeit in das Blutgefal lauft.

- intramuskuldr (i. m.): Das Medikament wird
in einen grolen Muskel gespritzt, beispiels-
weise in den Gesalk- oder Oberarmmuskel.

Damit ein Medikament an den richtigen Ort

gelangt und dort ausreichend wirkt, ist auch

die Darreichungsform wichtig. Darreichungs-

formen sind:

- fest: Tablette, Kapsel, Dragee

- flussig: Tinktur, Saft, Sirup, Infusionslésung,
Augen- und Nasentropfen

- halbfest: Salbe, Creme, Gel

- spezielle Formen: Spray, Pflaster, Pulver zur
Inhalation, Zapfchen

Welche Darreichungs- und Anwendungsform
gewahlt wird, hangt nicht nur davon ab, wo
ein Medikament wirken soll. Auch wie lange es
wirkt, kann Uber die Form gesteuert werden.
Ein Beispiel: Manche Antibiotika kénnen als
feste Tabletten eingenommen oder als flUssi-
ge Losung in einen Muskel gespritzt werden.
Die Tabletten werden taglich eingenommen
— die Spritze wird hingegen nur einmal gege-
ben und bildet ein »Depot« im Korper. Aus die-
sem wird dann Uber langere Zeit gleichmalig
Wirkstoff in den Korper abgegeben.

Je nach Alter sind verschiedene Darrei-
chungsformen sinnvoll: Kleine Kinder konnen
zum Beispiel schwer Tabletten schlucken. Ist
das notige Medikament als Saft oder Zapf-
chen verflgbar, ist es leichter anzuwenden.

Nicht jeder Wirkstoff kann in mehreren Dar-
reichungsformen angeboten werden. Welche
moglich sind, hangt von seinen physikali-
schen und chemischen Eigenschaften ab.

Langfristige Anwendung

Bei Bedarf eine Tablette gegen akute Zahn-
oder Kopfschmerzen zu nehmen, ist meist
kein Problem. Vielen Menschen fallt es je-
doch schwer, ein Medikament Uber einen
langen Zeitraum regelmafig anzuwenden.
Noch schwieriger kann die dauerhafte Ein-
nahme sein, wenn man mehrere Mittel neh-
men muss — etwa bei verschiedenen chroni-
schen Erkrankungen wie Epilepsie, Diabetes,
Arthrose oder Herzkrankheiten. Spezielle
Medikamentenbehalter (Dispenser/Dosette)
und eine Medikamentenliste konnen dann
helfen, den Uberblick zu behalten.

Um Menschen bei der Anwendung zu unter-
stUtzen, die Uber langere Zeit mindestens
drei systemisch wirkende Mittel nehmen
mussen, gibt es den sogenannten bundes-
einheitlichen Medikationsplan. Er listet alle
Medikamente auf, die man regelmalig an-
wendet, und wird von der Arztin oder dem
Arzt ausgestellt. Ausfuhrliche Informationen
zum Medikationsplan bietet die Kassenarzt-
liche Bundesvereinigung.

Quelle: www.gesundheitsinformationen.de

Bildquelle: °ABDA

Autbewahrung von Medikamenten

Wie werden Medikamente richtig gelagert?
Darf man diese auch nach Ablauf der Halt-
barkeitsfrist einnehmen? Gibt es besondere
Hinweise bei der Aufbewahrung von Bedarfs-
bzw. Notfallmedikation?

Diese und andere Fragen haben wir Susanne
Fleischmann gestellt. Sie ist Apothekerin in
der Wallenstein Apotheke Altdorf bei Nirn-
berg, Mitglied im Vorstand des Bayerischen
Apothekerverbands (BAV eV), Delegierte
der Bayerischen Landesapothekerkammer
(BLAK), Priferin fur Pharmazeutisch-kauf-
mannische Angestellte (PKA) und Pharma-
zeutisch-technische Assistenten (PTA).

Persoénliches

Warum sind Sie Apothekerin geworden?
Medizin war mir zu »blutig«, also bin ich bei
der Pharmazie gelandet und habe diese
Wahl nie bereut.

Was mogen Sie besonders an lhrem Beruf?
Wir sind Problemléser und haufig erster An-
sprechpartner in allen Gesundheitsfragen.
Ich verstehe uns auch als Lotsen im Gesund-
heitssystem und niederschwellige Anlauf-
stelle, die (noch) flachendeckend und vor
allem auch rund um die Uhr erreichbar ist.

Welche negativen Entwicklungen im Gesund-
heitsbereich beschéftigen Sie am meisten?
Die Schliefung vieler Vor-Ort-Apotheken
macht mir Sorge — zumal es nicht nur klei-
ne landliche Apotheken sind, sondern auch
grolRere in der Stadt. Das bereitet mir etwas
Bauchweh, da besteht dringend Handlungs-
bedarf seitens der Politik.

Medikamente ganz generell

Wie sollten Medikamente am besten aufbe-
wahrt werden?

Alle Medikamente sollten am besten in der
Originalverpackung an einem maglichst kiih-
len Ort (also nicht in Kiiche oder Bad) aufbe-
wahrt werden. Bei sogenannten halbfesten
oder flussigen Arzneiformen sollte man auch
das Offnungsdatum vermerken, da sich die
Haltbarkeit nach Anbruch haufig verkdrzt.

Wenn die Haltbarkeits-
frist abgelaufen ist, muss
ich Medikamente sofort
entsorgen oder sind diese
doch noch einige Zeit ein-
nehmbar?

Alle Arzneimittel haben ein
Verfalldatum, kein Mindest-
haltbarkeitsdatum. Dieses
sollte nicht Uberschritten
werden, da der Hersteller
nur bis zu diesem Datum
flr die Wirksamkeit und Un-
bedenklichkeit der Anwen-
dung garantiert. Allerdings
bedeutet ein Verfalldatum
12/25, dass das Medikament
bis zum 3112.2025 problem-
los eingenommen werden
kann. Davon ausgenommen
sind Arzneimittel mit einem
konkreten Datum (wie z. B.
1512.2025) oder falls deren
Anwendung nach Anbruch
eingeschrankt ist. Wenn auf
der Packung steht »nach An-
bruch 4 Wochen verwend-
bar« und Sie 6ffnen das Be-
haltnis am 01.02.2025, dann
sollten Sie es am 01032025
entsorgen - egal, wie viel
noch enthalten ist.

Wie lange diirfen Medika-
mente »offen«, d. h. nicht
mehr im Blister, aufbewahrt
werden?

Das hangt davon ab, wie licht- und/oder
feuchtigkeitsempfindlich der Arzneistoff ist.
Am besten sollten alle Tabletten nicht lose
aufbewahrt werden, da erhebliche Verwechs-
lungsgefahr besteht und es so zu Fehl- und/
oder Uberdosierungen kommen kann. Es gibt
viele Tabletten, die die gleiche Form und Far-
be haben und deshalb leicht vertauscht wer-
den konnen.

Wenn man eine sogenannte »Dosette« nutzt,
in der man die Tabletten flr eine Woche im

Alle Bilder: °ABDA
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Susanne Fleischmann, Apothekerin in der Wallenstein Apotheke
Altdorf bei Niirnberg

Voraus vorbereitet, sehe ich (von wenigen
Wirkstoffen abgesehen) keine Probleme, die
Tabletten darin ohne Verpackung zu lagern.
Eine solche Tablettenbox sollte wie generell
alle Arzneimittel an einem licht- und warme-
geschutzten Ort aufbewahrt werden.

Arzneimittel sollten vor dem Zugriff Unbefug-
ter geschutzt gelagert werden, vor allem da
kleine bunte Pillen gerade fur kleinere Kinder
sehr interessant sein konnen. Fragen Sie in |h-
rer Apotheke nach, ob Ihre Medikamente auf
keinen Fall »ausgeblistert« werden sollten, wie
es z B. bei Schmelztabletten oder lichtemp-
findlichen Wirkstoffen der Fall ist. Dazu zah-
len manche Antibiotika, manche Wirkstoffe
gegen Bluthochdruck und manche Vitamine.

Medikamente bei Epilepsie

Gibt es spezielle Hinweise fiir Anfallssup-
pressiva oder entspricht dies den allgemei-
nen Empfehlungen?

Der Patient sollte seine Anfallssuppressiva
immer gut vorratig haben, am besten in der
Originalverpackung aufbewahren und, wenn
moglich, auch einen aktuellen Medikations-
plan parat haben mit Angaben, was im Be-
darfsfall wie eingenommen werden soll.

Stichwort Bedarfs- bzw. Notfallmedikation:
Diese Mittel werden oft von Betroffenen
oder von deren Begleitpersonen mit sich
getragen, um im Notfall schnell zur Hand
zur sein. Kann dies bei heillen oder kalten
Temperaturen ein Problem darstellen?

Sowohl Minustemperaturen als auch Hitze
sind fur Arzneimittel problematisch. Kalte/
Frost kann Wirkstoffe zerstoren, so dass sie
nicht mehr wirksam sind. Das gilt auch fir die

Lagerung im Kuhlschrank, sollten die Packun-
gen an der Wand festfrieren. Die meisten Arz-
neimittel werden so hergestellt, dass sie Tem-
peraturen bis 25 Grad aushalten bzw. bis zu
dieser Temperatur stabil sind. Als Hitzeschutz
(und im Winter als Kalteschutz) empfehle ich,
die Arzneimittel in Kuhltaschen aufzubewah-
ren, allerdings ohne zusatzlichen Kihlakku,
weil ein direkter Kontakt mit dem Kuhlakku
auch dem Medikament schaden kann.

Zu guter Letzt

Gibt es etwas, was Sie Patienten mit einer
chronischen Erkrankung wie Epilepsie ans
Herz legen méchten?

Seit der Corona-Pandemie kommt es immer
wieder zu Lieferengpassen bei Arzneimitteln.
Dabei sind nicht nur »exotische« Medikamen-
te betroffen, sondern auch »normale« Arznei-
mittel wie Blutdruckmittel, Antibiotika oder
Ahnliches.

Da gerade auch Wirkstoffe zur Behandlung
von Epilepsien eine sogenannte geringe the-
rapeutische Breite haben und Praparate von
verschiedenen Herstellern sich in der Wirk-
samkeit unterscheiden kénnen, ist es wichtig,
sich rechtzeitig um Nachschub zu kiimmern.

Ich sage meinen Patienten immer »Bitte
kimmern Sie sich spatestens um Nachschub,
wenn Sie den vorletzten Blister aus der Pa-
ckung nehmen«. Erstens haben wir dann et-
was mehr Luft, falls wir uns um eine Alter-
native bemihen mussen. Wir werden zwar
mehrmals am Tag und auch von mehreren
Lieferanten beliefert, aber wenn die Tablet-
ten alle sind und wir ggf. direkt beim Her-
steller oder bei einem GroBhandler, der et-
was weiter weg ist, bestellen mussen, dann
dauert das halt. Und zweitens verschwinden
Lieferengpasse leider nicht von einem Tag
auf den anderen.

Ich vergleiche es manchmal mit dem Kuchen-
backen. Ich brauche fir meinen Kuchen alle
Zutaten in der richtigen Menge und richtigen
Qualitat und auch ohne Backform tue ich mich
schwer, den Kuchen zu backen. Ebenso miissen
bei der Arzneimittelproduktion viele Radchen
ineinandergreifen, um gut lieferfahig zu sein.

Interview zusammengefasst
von Doris Wittig-MoRner

Sturge Weber Syndrom

(SWS

Das Sturge-Weber-Syndrom (SWS) ist eine sel-
tene neurokutane Erkrankung, die durch eine
Kombination von Haut-, Augen- und neuro-
logischen Symptomen gekennzeichnet ist. Es
tritt in der Regel sporadisch auf und ist nicht
erblich. Ursache ist eine somatische Mosaikmu-
tation im GNAQ-Gen (9g21) Die Haufigkeit bei
Geburt liegt in Europa bei 1:20.000 bis 150.000.

Hautbeteiligung:

Das auffalligste SWS-Merkmal ist der port-
weinfarbene Fleck, der in der Regel auf einer
Gesichtshalfte, meist im Bereich der Stirn und
des oberen Augenlids, auftritt. Diese gefal-
erweiterte Hautveranderung ist meistens rot-
violett und kann im Laufe der Zeit dunkler
werden. Der Portweinfleck ist oft mit anderen
Gefalkfehlbildungen verbunden.

Neurologische Symptome:

Die neurologischen Symptome des SWS sind
auf die Anomalien der Blutgefalke im Bereich
der Hirnhaute zurtickzufiihren. Diese Fehlbil-
dungen kdénnen zu einer Vielzahl von Proble-
men fuhren. Als haufigstes Symptom treten
Krampfanfalle auf (bei ca. 75 % der Kinder
bis zum 6. Lebensmonat). Die Anfélle sind
typischerweise fokaler Natur (also nicht den
ganzen Korper betreffend) — mit und ohne
Bewusstseinsstorung. Die neurologische und
geistige Entwicklung sowie die Kontrollmdg-
lichkeit der Anfalle hangen mit der Ausdeh-
nung der Hirnbeteiligung und dem Alter, in
welchem die Epilepsie beginnt, zusammen.

Des Weiteren konnen Entwicklungsverzoge-
rungen, Lernbeeintrachtigungen, motorische
Schwierigkeiten sowie schlaganfallahnliche
Symptome auftreten. Die Schwere der neuro-
logischen Symptome kann stark variieren.

Augenbeteiligung:

Ein Glaukom tritt bei 30-60 % der Betroffe-
nen auf und geht mit dem Risiko einer frihen
Sehbeeintrachtigung einher.

Eine seltene Krankheit
mit und ohne Behinderungen

Diagnose und Behandlung:

Die Diagnose des Sturge-Weber-Syndroms
(SWS) erfolgt in der Regel durch klinische
Untersuchung nach der Geburt. Bei Vorliegen
eines Portweinflecks im Bereich der Stirn und
des oberen Augenlids liegt die Wahrschein-
lichkeit einer Hirnbeteiligung bei 15-40 %.
Bildgebende Verfahren wie MRT oder CT wer-
den eingesetzt, um die Gefalfehlbildungen
im Gehirn zu identifizieren. Eine frihzeitige
Diagnose ist entscheidend, um die neurolo-
gischen Symptome zu behandeln. Die Ub-
liche Therapie beinhaltet die Lasertherapie
des Feuermals, Kontrolle des griinen Stars
(Glaukom) durch Augentropfen oder Opera-
tion und den Einsatz von Medikamenten ge-
gen die Anfalle (Anfallssuppressiva). Bei einer
arzneimittelresistenten Epilepsie sollte eine
frihzeitige Diagnostik in einem spezialisier-
ten Zentrum erfolgen, um die Moglichkeiten
eines hirnchirurgischen Eingriffs abzuklaren.

Naevus flammeus, ein sogenannter Portweinfleck im Gesicht, ist ein
charakteristisches Merkmal des SWS
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Prognose:

Die Prognose von SWS ist sehr unterschied-
lich. Ein friher Anfallsbeginn, arzneimittelre-
sistente Anfalle und eine beidseitige Hirnbe-
teiligung werden mit schlechteren kognitiven
Ergebnissen in Verbindung gebracht.

Fazit:

Das Sturge-Weber-Syndrom ist eine kom-
plexe Erkrankung, die eine multidisziplinare
Herangehensweise erfordert. Eine frihzeiti-
ge Erkennung und ein individueller Behand-
lungsplan sind entscheidend, um die Le-
bensqualitat der Betroffenen zu verbessern.

Fallbeispiel

Lea wurde 1992 in der 32. SSW geboren. Der
Verdacht auf ein Sturge-Weber-Syndrom
wurde sofort geaulert, da der Naevus flam-
meus fast das ganze Gesicht bedeckt, sich
Uber die linke Rlckenpartie und dem lin-
ken Arm erstreckt. Bereits am 1. Lebenstag
kam es zu einem Krampfanfall. Die Diagno-
sesicherung fand im 5. Lebensmonat durch
ein Kernspintomogramm statt. Die Unter-
suchung zeigte ein ausgepragtes SWS links
und diskrete Veranderungen rechts.

Die medikamentose Einstellung der Epilep-
sie war sehr schwierig. Mit 9 Monaten kam
es zu einer drastischen Verschlechterung
der Situation mit Anfallsserien, die selten
unterbrochen werden konnten, sodass Lea
nur durch eine Magensonde ernahrt wer-
den konnte. Eine korperliche und geisti-
ge Entwicklung war so nicht moglich. Mit
18 Monaten fand eine praoperative Unter-
suchung (Monitoring) in Bethel statt. Die-
se Untersuchung zeigte ein weitgehend
einseitiges Krampfgeschehen, so dass ein
operativer Eingriff (funktionelle Hemispha-
rektomie) moglich war und im 20. Lebens-
monat erfolgreich in Wurzburg durchge-
fuhrt wurde. Die Anfallsserien traten nicht
wieder auf. Lea konnte einen Tag nach der
OP wieder oral Nahrung zu sich nehmen.

Durch das Vorliegen der rechtsseitigen dis-
kreten Veranderungen des Gehirns konnte
auf eine Monotherapie mit Oxcarbazepin
sicherheitshalber nicht verzichtet werden.
1998 traten Anfalle von der rechten Hirnhalf-
te auf, die in dieser Zeit mit Carbamazepin
und Levetiracetam gut eingestellt werden
konnten. Nun im Erwachsenenalter nimmt

sie eine Kombination von drei Medikamen-
ten Uber den Tag verteilt — erfolgreich: Sie
hatte Uber Jahre keine Anfalle mehr.

Lea hat durch die OP eine spastische He-
miplegie (Halbseitenlahmung) rechts mit
SpitzfuBstellung, seit 1996 ist sie mit dyna-
mischen Sprunggelenksorthesen versorgt.
Durch dieses orthopadische Hilfsmittel war
es fur sie moglich, eine bessere Standfahig-
keit zu erhalten und seit dem 5. Lebensjahr
kann sie auch frei laufen. Im neunten Le-
bensjahr wurde dann eine SpitzfuRopera-
tion nach Vulpius durchgefiihrt, sodass Lea
den FuB seitdem plantigrad (mit der ge-
samten Fullsohle) aufsetzen kann. Auler-
dem tragt sie auf der gelahmten Seite eine
Handorthese zur Kontrakturprophylaxe.

In ihrem dreizehnten Lebensjahr entschlos-
sen wir uns, das bestehende Glaukom links
mit Werten um 25-30, operieren zu lassen,
weil die Kombinationstherapie mit Tropfen
nicht den erwarteten Erfolg brachte.

Lea besuchte eine Waldorfschule fir see-
lenpflegebedurftige Kinder. Sie hat dabei
gute Entwicklungsfortschritte gemacht, sie
kann gehen und liebt die Kommunikation.
Sie war und ist eine frohliche kommuni-
kative Personlichkeit und nimmt aktiv am
hauslichen und werkstattlichen Leben teil.
Dort arbeitet sie sehr gern mit den Kolle-
gen auf Augenhohe. Wir fahren gemeinsam
mit dem Tandem und sie nimmt begeistert
am Rolli-Sport teil. Fur langere Gehstre-
cken nutzen wir einen Rollstuhl mit einem
Einhand-Antrieb.

Selbsthilfe: Interessengemein-
schaft Sturge-Weber Syndrom e. V.

1993 kam es zu einem ersten Treffen be-
troffener Familien und 1996 wurde der Ver-
ein gegrundet. Mittlerweile sind wir auf 160
Mitgliedsfamilien angewachsen. Wir treffen
uns jahrlich einmal in Herbstein, das eini-
germalen zentral in Deutschland liegt und
laden Referenten der verschieden beteilig-
ten medizinischen Fachgebiete ein.

Unser Ziel ist es, dieses seltene Krankheits-
bild bekannter zu maqhen und insbeson-
dere Eltern zu helfen, Arzte zu finden, die

Erfahrung mit dem SWS haben, um mdg-
lichst frih die richtigen Weichen zu stellen.
Dank E-Mail gibt es auch Kontakte und Zu-
sammenarbeit mit den italienischen, hol-
landischen, britischen und amerikanischen
Selbsthilfeverbanden. Die internationale
Zusammenarbeit ist auch erforderlich, um
weitere Forschungsprojekte bei diesem sel-
tenen Krankheitsbild anzustolen.

Dr. Pamela Hilgenberg und
Ulrike Anders-Kokegei
(Mdtter betroffener Kinder)

KONTAKT

IG Sturge-Weber-Syndrom e. V.
Daniela Hitzler qeberg
Deschenhof 1 ' ~
73553 Alfdorf

07972 8814945

Daniela.hitzler@sturge-weberde
www.sturge-weberde

e,turge
Woip®

Puppen oder Teddybaren?
Pilze oder Beeren?

Wir sammeln auch!

Und was? WUPSDE33XXX

Was sammeln Sie? Spenden . .

Stadtsparkasse Wuppertal [ Q/
Briemarken oder Postkarten? IBAN Q/

DE 47 3305 0000 0000 7475 92 o . o

epilepsie bundes-elternverband
gemeinsam meistern

GKV-HilfFsmittelnummer
21.46.01.0006

www.nightwatchepilepsy.com

NightWatch+ ist ein Medizinprodukt der K
Information zur Amwendung auf der Webpa;

Erkennt tonisch-klonische,
tonische (ldngerdauernd bzw. Serien), myoklonische (Serien) und
hyperkinetische epileptische Anfélle wahrend des Schlafs.

@ Herzfrequenzmessung (PPG) @ Alarme mit LED und Ton
| |

e Langzeitmonitoring

Kbrperposition

e Bewegung (ACC)
|
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Autklarung

ist der wirksamste Schutz vor SUDEP

Die Oskar Killinger Stiftung startet mit stop-
SUDEP - explainEpilepsy eine neue Aufkld-
rungsoffensive.

Vom 6. Januar bis 25. Juni 2026 wird die Stop-
SUDEP-Kampagne der Oskar Killinger Stif-
tung erneut in Kooperation mit dem Berliner
Aulenwerber Wall - deutschlandweit im 6f-
fentlichen Raum zu sehen sein.

Der erweiterte Kampagnentitel stopSUDEP
- explainEpilepsy unterstreicht einen neu-
en Fokus: Epilepsien sind sehr verbreitete,
komplexe Erkrankungen, lber die zu wenig
gesprochen wird — und tber die selbst Be-
troffene viel zu wenig wissen.

Da sich die meisten epileptischen Anfalle zu-
hause oder im offentlichen Raum und nicht
unter arztlicher Aufsicht ereignen, ist es ent-
scheidend, dass das Umfeld richtig reagiert.
Hier kommt es auf Gesundheitskompetenz
an - bei Patienten, Angehdrigen und in der
Gesellschaft.

Wer eine Epilepsie besser versteht und weil},
was bei einem Anfall geschieht, kann im All-
tag, in der Therapie und im Notfall richtig
handeln.

Wer weiB, dass Epilepsien viele verschiede-
ne Ursachen und Verlaufsformen haben,
versteht auch, wie anspruchsvoll Diagnostik
und Behandlung sein kénnen - und kann
die richtigen Fragen stellen. Denn nur infor-
mierte Patienten koénnen informierte Ent-
scheidungen treffen. Arztlicherseits bedeutet
gute Epilepsiebehandlung daher, offen und
frihzeitig Uber alle Behandlungsoptionen
— einschlieBlich ketogene Diaten, Neuromo-
dulation, Epilepsiechirurgie — und Uber krank-
heitsimmanente Risiken wie den Plotzlichen
Epilepsietod (SUDEP) zu sprechen.

Mit dem erweiterten Kampagnennamen ex-
plainEpilepsy richten wir den Fokus bewusst
auf die Gesundheitskompetenz nicht nur der
Betroffenen, sondern auch des persénlichen
Umfeldes und der Gesellschaft insgesamt.
Zuverlassige Informationen muissen gerade
dort bekannt sein, wo sie Leben schutzen
konnen: in den Familien, im Freundeskreis,
in Schulen - und nicht zuletzt in den arzt-
lichen Praxen.

Am 24. Januar 2026: explainEpilepsy mit Mil-
ka Loff Fernandes

2026 starten wir auch ein neues digitales
Fortbildungsformat. Mit der Online-Sendung
»explainEpilepsy« mit Milka Loff Fernandes,
Angela Kaindl und Rainer Surges modchten
wir eure und unsere Gesundheitskompetenz
rund um Epilepsie starken - fundiert, ver-
standlich und praxisnah. Damit Betroffene
und Fachkreise wissen, was heute moglich ist.
Fir Arzte sind Fortbildungspunkte maglich.

Uber SUDEP forschen
Seit 2024 vergeben wir auberdem das Stop-
SUDEP-Promotionsstipendium.

Stipendiatin 2025 Mira Henselmann (Chari-
té) untersucht, ob und wie Medizinstudie-
rende Uber SUDEP informiert sind. Ihr Ziel:
Wissenslicken sichtbar machen und daraus
Handlungsempfehlungen flr die Ausbil-
dung zu entwickeln.

Stipendiatin 2024 Paulina Moéhrle (LMU) er-
forscht, welchen Einfluss epileptische Anfalle
auf das Herz haben, um Biomarker zu iden-
tifizieren, die bei Kindern frihzeitig auf ein
erhohtes Risiko hinweisen kénnten - siehe
Interview auf Seite 12.

Mitmachen - Forschen - Aufkléren

Wir freuen uns, wenn ihr unsere Kampagnen-
motive entdeckt, darliber sprecht — und sie
teilt. Denn ein Gesprach kann Leben retten.
Bewerbungen fur das stopSUDEP-Stipendium
2026 nehmen wir bis zum 31. Juli 2026 ent-

gegen.

Mehr Informationen unter www.sudep.de und
Uber unsere Social-Media-Kanale.

KONTAKT

Oskar Killinger Stiftung gemeinniitzige
UG (haftungsbeschrankt)

Am Sandtorkai 48
20457 Hamburg
040 31981220

stop.sudep@oskarkillingerorg

Dein Alltag. Deine Diat.

Die Kanso App: Dein perfekter Begleiter fur die Ketogene Diét

Kreative & alltagstaugliche Keto-Rezepte

Eigene Rezepte erstellen & vorhandene
nach Geschmack anpassen

Persdnliches Mahlzeitenprotokoll fUhren

Automatische Berechnung der Nahrwerte

& Ketogenen Ratio

KANsSo

DER BESTE SCHUTZ GEGEN SUDEP:

DEN RISIKEN
INS AUGE SEHEN

A

www.sudep.de
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Alle Bilder: privat

Interview

Paulina Méhrle (LMU) sucht nach spezifischen
Biomarkern, die auf ein erhohtes SUDEP-Ri-
siko bei Kindern hinweisen konnten. Dafir
forschte sie ein Jahr am Boston Children’s Hos-
pital in den USA. Ihre Ergebnisse stellt sie zum
Jahresende auf den internationalen Fachkon-
gressen AES (American Epilepsy Society) und
PAME (Partners Against Mortality in Epilepsy)
in Atlanta (USA) und sowie auf der Neuropad-
jatrie-Statuskonferenz an der Charité vor.

Worum geht es in deiner Arbeit?

Wir untersuchen, wie sich die Veranderung
der Gehirnaktivitat wahrend und nach An-
fallen auf das Herz auswirkt. Gehirn und
Herz sind eng verbunden - wenn wir die-
se Dynamik besser verstehen, kdnnten wir
frihzeitige Risikozeichen fir SUDEP bei
Kindern erkennen.

Warum braucht man dafiir kindgerechte
Modelle?

Das SUDEP-Risiko ist individuell sehr unter-
schiedlich. Mithilfe von Kunstlicher Intelli-
genz konnen wir groe Datenmengen aus-
werten und Risikofaktoren praziser erkennen.
Bei Kindern ist das besonders wichtig, weil
sich Signalverlaufe mit dem Alter verandern.
Wir brauchen dynamische, altersgerechte
Scores, die mit dem Kind »mitwachsen«.

Welche Daten nutzt ihr?

Wir kombinieren klinische Parameter wie Al-
ter, Geschlecht und Anfallstyp mit EKG- und
EEG-Daten des Boston Children's Hospital,
die zwischen 2015 und 2021 erhoben wurden.
Sie umfassen mehr als 1000 ausgewertete
Anfalle. So kénnen wir gezielt nach Mustern
und maoglichen Frihmarkern im Herz- und
Hirnsignal suchen, die auf ein erhchtes Risiko
hinweisen kénnten.

Was mochtest du erreichen?

Ein kindgerechtes SUDEP-Risikomodell, das
EEG- und EKG-Biomarker kontinuierlich mit-
denkt und eines Tages in Wearables oder
Smartwatches integriert werden kann.

b ol
Ich habe Epilepsie und

gestalte mein Leben selbst.
Und Du?

| A

BerufshildungswerkBethel

Fur einen guten
Start ins Berufsleben

Gehe deinen Weg in ein selbstbestimmtes
Leben: Im Berufsbildungswerk Bethel erlernst
du einen Beruf, findest Freunde und erlebst,
dass mit Epilepsie vieles moglich ist.

Du hast Fragen?

Du moéchtest das BBW Bethel
kennen lernen?

Rufe an oder schicke eine E-Mail!

Marianne Sanders
Tel.: 0521 144-2228
marianne.sanders@bethel.de

www.bbw-bethel.de

Bildquelle: privat
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In loser Reihenfolge stellen wir immer wieder
Betroffene vor, die uns ihren ganz eigenen
Weg mit der Erkrankung schildern und zeigen,
wie sie ihr Leben mit Epilepsie bewdiltigen.

Hier die Geschichte von Melanie Schulze,
38 Jahre, die beruflich als Integrationshelfe-
rin in einer Schule fir verhaltensauffdllige
Kinder tdtig ist.

Diagnose

- |diopathische Grand-Mal-Epilepsie

- Seit Februar 2009 anfallsfrei, davor mindes-
tens ein Anfall pro Monat

- Erster Anfall im Alter von 15 Jahren, die
meisten Anfalle frih nach dem Aufstehen

Hattest du schon vor deiner eigenen Er-
krankung von Epilepsie gehért?

Ich kam bereits mit 8 Jahren in Kontakt mit
der Erkrankung, da mein groler Bruder mit
14 am 2. Weihnachtsfeiertag seinen ersten
Anfall hatte. Ich musste friih erwachsen wer-
den, weil meine Mutter alleinerziehend mit
3 Kindern war. Deshalb wusste ich beizeiten,
was in meinem Kopf los war und wie ich mich
verhalten musste.

Dadurch, dass nur wir zwei die Erkrankung
haben und mein kleiner Bruder nicht und
auch sonst niemand in der Familie, gehe ich
davon aus, dass eventuell traumatische Er-
lebnisse — Alkohol und Gewalt in unserer ge-
meinsamen Kindheit — dafur verantwortlich
sind. Aber kein Arzt hat dies bestatigt. Ich
vermute es nur.

Wir nehmen beide Valproinsaure in retardier-
ter Form in der gleichen Dosierung, aber von
unterschiedlichen Herstellern.

Wie war das in der Schulzeit? Wussten deine
Lehrer und Mitschiiler von deiner Epilepsie?
Als ich die Erkrankung mit 15 bekommen
habe, war es in der Schule nicht einfach.
Meine Mutter hatte es meiner Lehrerin er-
zahlt, die in der Klasse nur erwahnte, dass
ich krank sei und nichts weiter erklarte. Da-
raufhin und aus anderen Grinden wurde ich
gemobbt. Ich hatte psychisch stark zu kamp-
fen mit der Frage, warum ich krank bin. Das
ging mir immer wieder im Kopf herum, bis ich
als Erwachsene die Selbsthilfegruppe von
Bjorn Tittmann in Annaberg gefunden habe
(www.shg-epilepsie-annaberg.de). Zusatzlich

setzten meine Klassenkameraden immer
wieder »eins oben drauf« und gaben standig
blode Kommentare dazu ab.

Ich konnte mit niemandem so wirklich daru-
ber sprechen. Ich zog mich sehr zurlick, fral
alles in mich hinein und schrankte mich psy-
chisch weiter ein. Auch meine Vergangenheit
mit Gewalt in der Kindheit machte ich nur mit
mir selbst aus.

Welche Berufsausbildung hast du absol-
viert? Konntest du deinen Berufswunsch
verwirklichen?

Ich habe mir meine Wunschausbildung er-
fullt: Ich bin staatlich anerkannte Physiothe-
rapeutin, aber dadurch, dass zu diesem Zeit-
punkt sehr viele ausgebildet wurden, konnte
ich kaum in meinem Beruf arbeiten und jetzt
bin ich zu lange heraus.

Ich hatte oft Schwierigkeiten, eine Arbeits-
stelle zu finden, denn ich war immer ehrlich
und bekam dadurch sehr viele Absagen. Aus
diesem Grund behalte ich vor einem poten-
tiellen Arbeitgeber meine Epilepsie ab sofort
fur mich, weil ich seit 16 Jahren anfallsfrei bin.

Wie lief es in der Partnerschaft bei dir bzw.
wie war der Umgang mit den Anfallen?

In meinen Beziehungen wusste ich nie, wie
der Partner reagiert, da ich durch die ungu-
ten Erfahrungen mit meinen Klassenkame-
raden sehr unsicher war. Bei meiner Jugend-
liebe behielt ich die Epilepsie komplett fur
mich, obwohl er einer der Liebsten war.

Bei meinem Ex-Mann, mit dem ich 17 Jahre
zusammen war (seit Dezember 2022 leben
wir getrennt und sind seit Juli 2024 geschie-
den), verschwieg ich es am Anfang ebenfalls.
Ich wollte einen guten Zeitpunkt abwarten,
es ihm zu erzahlen, aber dieser kam nicht.
Er merkte jedoch, dass etwas nicht stimmte
und fragte mich immer wieder, ob etwas los
sei. Ich dachte, er wiirde mich verlassen, als
er davon erfuhr, aber ganz im Gegenteil — er
wollte alles wissen, z. B. was er machen soll-
te, wenn ich einen Anfall hatte, und ist damit
relativ gut umgegangen.

Hast du dich vorher informiert, bevor du mit
Epilepsie schwanger geworden bist? Muss-
test du deine Medikamente umstellen?

Nach der Hochzeit 2007 bin ich durch Zufall

ins Epilepsiezentrum Kleinwachau gekommen:
Auf der Hochzeitsreise hatte ich einen Anfall
auf der Stralte und jemand dachte, mein Mann
hatte mich geschlagen. Da haben wir den Tipp
bekommen, uns an Kleinwachau zu wenden.

2009 war ich dann dort stationar zwei Wo-
chen (u. a. Schlaflabor) und seitdem bin ich
anfallsfrei. Man stellte mich extra auf ein Me-
dikament ein, mit dem ich auch Kinder be-
kommen konnte (nach damaligem Stand der
Forschung). Ich hatte mich vorher aufgrund
meines Kinderwunsches durch alle mogli-
chen Zeitungen gelesen und gezielt mit mei-
nen Arzten dariiber gesprochen.

Wie sind deine Schwangerschaften ver-
laufen?

Ende 2009 bin ich mit unserem 1. Kind
schwanger geworden — unter Valproinsaure.
Ich erlitt eine Friihgeburt in der 27. SSW. Mein
Kind war eine Lebendgeburt und starb in der
Beatmung mit einem Pneumothorax. Damit
hatte ich jahrelang zu kampfen und erlitt
bedingt durch die ganzen Traumata in Kind-
heit, Jugend und frihem Erwachsenenalter
einen Zusammenbruch (mittlere Depression)
mit Suizidgedanken und -versuchen.

Ich kam flr sechs Wochen in die Psychiatrie
(Selbsteinweisung) und bin seither ambulant
in psychotherapeutischer Behandlung.

Im November 2013 wurde ich zum zweiten
Mal schwanger — wieder unter Valproinsaure.
Mein Sohn kam als Friihchen in der 36. SSW
zur Welt. Vorher war ich bereits 3 Monate we-
gen vorzeitiger Wehen und gedffnetem Mut-
termund in der Klinik. Yannic hatte mit einer
Anpassungsstorung (Infektion, Atmungspro-
bleme etc) und einem Atem-Not-Syndrom
zu kampfen bis er ein halbes Jahr war, er hat
ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivi-
tatsstorung) und AVWS (auditive Verarbei-
tungs- und Wahrnehmungsstorung).

Ich nahm an einer Studie von Kleinwachau
teil, die Epilepsie und Schwangerschaft so-
wie das 1. Lebensjahr betrifft. Danach stellte
mich mein Arzt auf eine andere Verteilung
des Medikaments um (Valproinsaure 3x tag-
lich anstelle von zwei Dosen morgens und
abends). Das funktionierte deutlich besser
als bei den Schwangerschaften vorher, zwar
war auch dieses Kind eine Frihgeburt in der
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34. SSW, aber es gab keine weiteren Proble-
me. Meine Tochter ist kerngesund.

Bei allen meinen drei Schwangerschaften
hatte ich allerdings immer zusatzlich mit Dia-
betes zu kampfen.

Was ratst du anderen Frauen, die schwan-
ger werden méchten?

Mein Tipp: Alle, die an eine Schwangerschaft
denken, sollen dies bitte vorher immer mit
ihrem Neurologen und ihrem Frauenarzt be-
sprechen - und Folsaure und entsprechende
Nahrstoffe in der Schwangerschaft einneh-
men, das hat mir in der Dritten gut geholfen.

Ich habe mich immer wieder kundig gemacht,
was ich mache kann, was ich nehmen kann,
wer mir hilft, wie es in der Schwangerschaft
lauft usw,, sei es durch Flyer oder Gesprache.

Mein Ex-Mann kam nie Uber den Tod unseres
ersten Kindes hinweg und verhielt sich von
Jahr zu Jahr schlimmer mir und den Kindern
gegenulber (lautes Schreien und Meckern,
Beleidigungen etc), sodass ich 2023 wieder
einen Rickfall bei meiner Depression hatte.
Aber Bjorn hat mich als Freund aufgebaut
und danach mein Herz erobert - und seit-
dem geht es mir besser. ©

Du bist in einer Selbsthilfegruppe aktiv:
Uber welchen Weg bist du dort gelandet?
Welche Erfahrungen verbindest du damit?

Durch Flyer wurde ich auf die Selbsthilfe-
gruppe von Bjorn aufmerksam und schaute
im Internet nach. Die Gruppe hat mir wieder
Selbstbewusstsein gegeben, weil man mit
der Krankheit nicht alleine ist und ich habe
dadurch auch Freunde firs Leben gefunden.

Melanie und Bjérn - ein Paar, das
sich (ber ihre Epilepsie kennen-
und lieben gelernt hat.

Man kann Uber alles reden (z. B. was die
Krankheit mit einem macht, welche Fragen
offen sind) und keiner ignoriert dich, mobbt
dich. Es ist einfach toll, in so einer Gruppe
zu sein. Das gibt Motivation und Selbstwert
- man kann so sein, wie man ist.

Dadurch, dass ich mit Bjorn zusammen bin,
engagiere ich mich in der Gruppe mit ihm
zusammen. Wir sprechen gemeinsam Uber
Themen, machen Seminare mit (z. B. das Wo-
chenendseminar des LV Epilepsie Bayern auf
Schloss Hirschberg) und ich unterstitze ihn
bei seinem Ehrenamt.

Gibt es zusatzlich zu deiner Epilepsie Ein-
schrankungen, die dich mehr belasten als
die Anfalle selbst?

Belastet haben mich immer die psychischen
Gedanken dabei (Warum bin ich krank?), weil
mich andere dafir haben leiden lassen. Diese
psychischen Probleme gehoren oft zur Epi-
lepsie dazu, wie ein Schlissel zum Schloss.

Wie gehst du heute mit der Erkrankung um?
Heute geht es mir gut, denn ich bin anfalls-
frei, habe einen Fuhrerschein und Kinder, auf
die ich sehr stolz bin, dass es sie gibt — auch
auf die Tatsache, dass ich mit der Erkrankung
Mutter werden durfte.

Und ich durfte richtig gute Menschen auf
meinem Weg kennenlernen!

Vor allem meiner Familie bin ich dankbar, die
mir geholfen hat, auch meinen Freunden und
vor allen Dingen Bjorn. Denn er ist der beste
Mensch, den es gibt. Er hilft allen und jedem.
Er ist flr jeden da, auch wenn es bei ihm ge-
rade nicht passt.

Gibt es etwas, was Sie anderen Betroffenen

sagen mochtest?

An alle Betroffenen:

- Gebt nicht auf, es gibt immer eine Lésung!

- Seid offen, sprecht darber — auch wenn es
schwer ist!

- Man ist nicht alleine!

- Nehmt Kontakt zu einer Selbsthilfegrup-

pe auf, denn in der Gruppe seid ihr nicht

die Einzigen und man kann sein Selbstbe-

wusstsein wieder aufbauen!

Interview zusammengefasst
von Doris Wittig-Molner

Bildquelle: privat

Mein Name lautet Nina, ich bin 33 Jahre und
staatl. geprufte und anerkannte Logopadin,
Castillo Morales® Therapeutin und Fachkraft
fur Unterstltzte Kommunikation.

Ich habe eine fokale Epilepsie mit sekundarer
Generalisierung, aktuell nur schlafgebunde-
ne epileptische Anfalle. Meinen ersten Anfall
bekam ich mit 6 Jahren, dann zwei weitere in
einem Jahr, woraufhin die Diagnose Epilepsie
gestellt und ich sofort medikamentos einge-
stellt wurde.

Bis zu meinem 16. Lebensjahr wurden zahl-
reiche Anfallssuppressiva (ca. 1520 Stilck)
ausgetestet verbunden mit zig Krankenhaus-
aufenthalten. Auch gab es mehrmals Uber-
legungen zu einer OP, von welcher mir die
Arzte am Ende jedoch abrieten, da mein Epi-
zentrum u. a. am Sprachzentrum liegt.

Als letzten Ausweg gab es mit 17 Jahren dann
zwei Operationen: Zuerst die Implantation
von Tiefenelektroden, Platten und Streifen

fur 9 Tage zur besseren Lokalisation und
Neuronavigation. Nach neun Tagen wurde
eine Kraniotomie mit invasiver intraoperativer
Epilepsiediagnostik und Elektrokortikogra-
phie mit Lasionektomie (8 Stunden) durch-
geflhrt. Die Diagnostik fand bei Bewusstsein
statt, um das operable Areal einzugrenzen.
Zu dieser Zeit half kein Medikament und ich
litt taglich tags und nachts unter schweren
Anfallen, wodurch ich kaum schulfahig war.
Folgen der OP waren jedoch eine vorliberge-
hende Lese-Schreib-Stérung, Wortfindungs-
storung sowie Konzentrationsschwache.

Ein Auf und Ab - nichts half wirklich

Es war eine »Berg- und Talfahrt« in den nachs-
ten Jahren: Ab 18 verbesserte sich die Anfalls-
situation deutlich, mit 22 verschlechterte sich
diese wieder und ich hatte die ersten »Out-
of-body«-Anfalle (Anmerkung der Redaktion:
Zustdnde, in denen der Betroffene den Ein-
druck hat, seinen Kérper zu verlassen und
sich von auBerhalb zu sehen). Diese kamen
dann sehr regelmaRig und fihrten zu Panik-
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attacken bis hin zu fehlender Selbststandig-
keit. Folge: Ich wechselte die Arbeit und zog
zurlick zu meiner Mutter, weil ich den Alltag
alleine nicht mehr schaffte.

Parallel zu meinen vier Medikamenten starte-
te ich mit 27 die modifizierte Atkins Diat (MAD),
die zu einer deutlichen Verbesserung fihr-
te, die bis heute anhalt: Ich bekam nur noch
nachtliche Anfalle und keine starken Panik-
attacken mehr, ich gewann wieder Sicherheit
und zog zurlick in meine eigene Wohnung.

Rickblickend habe ich seit ca. 10 Jahren
nachts Panikattacken, die ich jahrelang als
epileptische Anfalle betrachtet habe — mal
sind sie mehr, mal weniger. Aber erst seit Juli
ist mir dies durch ein Monitoring bewusst
geworden und jetzt bin ich in der Lage, sie
einzuordnen und die Oberhand Uber meine
Psyche zu behalten. Darauf bin ich sehr stolz!

Trotz Offenheit und Aufkldarung war es in
der Schule schwer

Ich ging auf eine Regelgrundschule. Meine El-
tern versuchten, mir den Alltag wie bei meinem
Bruder ohne grole Einschrankungen zu gestal-
ten. Wir sprachen offen mit der Schule und den
Mitschilern Gber die Epilepsie. In jungen Jahren
war es fur meine Klassenkameraden trotzdem
nicht zu verstehen, weshalb ich mehr Zeit bei
Prifungen bekam oder oft nicht da war. Und
ich begriff nicht, warum ich von den anderen
nicht immer aufgenommen, sondern stattdes-
sen gehanselt wurde. Dies zog sich am Gymna-
sium und an der Berufsfachschule weiter durch.

Aus heutiger Sicht hatte noch bessere Aufkla-
rungsarbeit im Team geleistet werden mussen.
Auf jede Aktion kommt eine Reaktion und so
geht es immer weiter — diesem Kreislauf ent-
kommt man nur schwer, wenn man nicht re-
flektiert und mit offenen Karten spielt.

Ich bin sehr stolz darauf, mein Abitur ge-
macht zu haben, um so alle Moglichkeiten
im Leben offen zu haben. 1%2 Jahre vor mei-
nem Abitur hatte ich oben genannte OP, bei
der mein Sprachzentrum desorientiert wurde.
So musste ich selbst zur Logopadie fir Ge-
dachtnistraining aufgrund von Wortfindungs-
storungen und auditiver Verarbeitungssto-
rungen (AVS). Vielleicht war das ein Grund fur
meine spatere Berufswahl und diesen beruf-
lichen Schwerpunkt. ©

Ich finde meinen Traumberuf

Nach meinem Abitur legte ich ein Sabbatjahr
ein und absolvierte einige Praktika. Mein ur-
spriinglicher Berufswunsch (Neuropadiater)
war mir wegen eines zu hohen NC nicht mog-
lich, weshalb ich nach Alternativen Ausschau
hielt. Ein Praktikum im Kindergarten und in
der Logopadie-Praxis fihrte mich dann zur
Wahl der Logopadin. Diesen Beruf lbe ich
mit viel Liebe, Leidenschaft und Spezialisie-
rung aus. Ich habe bereits in einer Klinik und
einer Schule gearbeitet, bin aktuell in einer
Praxis angestellt. Ich habe bezuglich der Epi-
lepsie die Erfahrung gemacht, dass es am
besten ist, offen und ehrlich zu sein. Mein
groles Glick: Ich bin tagsuber anfallsfrei und
fuhre ein ganz normales Leben. Am liebsten
arbeite ich mit Babys, Kindern und Jugend-
lichen mit besonderem Forderbedarf.

Mein Weg zur ketogenen Erndhrungstherapie
Da die zahlreichen Medikamente und obige OP
nicht zur Anfallsfreiheit fuhrten und ich weiter-
hin sehr haufig Anfalle und Panikattacken hat-
te, schlug mir mein Neurologe aus Munchen
die modifizierte Atkins Diat (MAD) vor. Zuerst
besuchte ich einen arztlichen Vortrag mit Er-
fahrungsberichten von Betroffenen. Im An-
schluss machte ich in der Klinik in Vogtareuth
einen Termin aus, flr das Erlernen der MAD.

Da ich ein Jahr Wartezeit hatte, nutzte ich
die Zeit und las mich etwas in die ketogene
Ernahrungstherapie (KET) ein. So verzichtete
ich auf samtlichen Zucker, Geback, Kartoffeln,
Nudeln etc. und nutzte sehr viel Ol. Natdirlich
lernte ich in der Klinik, dass hinter der MAD/
KET sehr viel mehr steckte. Aber fir die kom-
plette Umstellung war es meines Erachtens
hilfreich, dass ich mich vorher schon anders
ernahrte. Ich hatte taglich »Erndhrungslehre
bezlglich KET« bei einer Diatassistentin und
wir kochten gemeinsam Mahlzeiten.

Ubung macht den »MAD-Meister«

Mit der Zeit wurde ich immer selbststandiger
im Berechnen und Kochen. Als ich im Jahr
2019 startete, war der Markt noch sehr diinn
besiedelt mit KET-tauglichen Lebensmitteln.
So musste ich meist auf Online-Shops zu-
rickgreifen. Mittlerweile findet man in jedem
Supermarkt viele KET-freundliche Produkte,
die vegan sind. Dies freut mich sehr. Anfangs
tat ich mich sehr schwer beim Berechnen der

Lebensmittel und des Keto-Quotienten. Heu-
te gibt es einige hilfreiche Apps, bei denen
du Gerichte und den Quotienten berechnen
lassen kannst — das erleichtert den Alltag
sehr. AuRerdem ist Vorkochen und Portionie-
ren das A und O. Fur Essen gehen und Urlaub
machen braucht man ein bisschen Ubung,
aber dann ist auch das super moglich.

Beim Essengehen suche ich ein mdglichst
KET-freundliches Gericht, bestelle manches
ab und erganze notige MCT-Fette selbst. Flr
den Urlaub lasse ich mir vom Neurologen
oder Hausarzt ein Attest in mehreren Spra-
chen ausstellen, dass die Lebensmittel im
(Hand-)Gepack mitgeflihrt werden mdissen,
bei langen Reisen kann es sinnvoll sein, die
Lebensmittel vorauszuschicken.

Bei der MAD ist flir mich am wichtigsten Pla-
nung, Freude am Kochen und immer den
Effekt der »Diat« im Hinterkopf zu behalten.
Deshalb sind fur mich personlich kleine Aus-
nahmen okay (natlrlich kein Geback, Zucker
etc, aber mal ein Balsamico-Dressing statt
Ol). Die erinnern mich, wie effektiv diese Er-
nahrungstherapie ist.

Ich habe einen guten Weg mit meiner Er-
krankung gefunden

Die Epilepsie ist ein Teil von mir und hat mich
u.a. zu der Person gemacht, die ich heute bin.
Meine Erkrankung hat durch meine vielen
Medikamente natlrlich Schattenseiten mit
Nebenwirkungen wie Stimmungsschwankun-
gen, Midigkeit etc. Diese beeinflussen mei-
nen Alltag, lassen sich aber meist gut steuern
durch Kaffee, Yoga, ausreichend Schlaf und
offenes Kommunizieren.

In der Vergangenheit waren die Panikatta-
cken aufgrund von Anfallen und die fehlen-
de Selbststandigkeit weitaus belastender.
Auflerdem schlagen mir Gewichtsschwan-
kungen und zeitweise vermehrter Haaraus-
fall aufgrund der Anfallssuppressiva sehr
aufs Gemut.

Zudem ist es auch nach 6 Jahren nicht immer
einfach, die MAD in allen Situationen einzu-
halten. Es gibt immer mal kleine Ausnahmen,
bei denen ich weil, dass die Ketose fallt und
ein Anfall kommen kann, aber dann weil} ich
wieder, die Mihe ist es wert!

Als sehr positiv empfinde ich, dass ich tags-
Uber ein weitestgehend »normales« Leben
fihren kann. Ich darf Auto fahren und bin
wieder fleiRig am Uben, gehe Schwimmen,
mochte jetzt wieder einem alten Hobby,
dem Musizieren, nachgehen. Ich kann mei-
nen Traumjob machen und habe eine gute
Empathie, da ich selbst betroffen bin. Manch-
mal teile ich das sogar Klienten mit, wenn ich
glaube, das hilft.

Wenn es mir nicht so gut geht, werde ich be-
sonders von meinem Partner, mit dem ich seit
zwei Jahren zusammenwohne, oder meiner
Mutter (MTA) unterstitzt. Sie hat mich von
klein auf ins Krankenhaus begleitet und war
zuhause der Hauptansprechpartner.

Fazit: Es gibt gute und weniger gute Zeiten
- es ist von der Gemlitslage abhangig. Mei-
ne Epilepsie existiert irgendwo im Schlaf, im
Alltag ist sie fir mich aber nicht wirklich exis-
tent, abgesehen von der Ernahrung.

Mein Rat an alle

Habt Traume und versucht, diesen nachzu-
gehen. Epilepsie ist nur ein Wegbegleiter, mit
dem man sich anfreunden muss. So wie wir
uns weiterentwickeln und verandern, kann
auch die Epilepsie das tun, das sollte man
nicht vergessen. Die MAD war fur mich der
richtige Weg zu weniger Anfallen und mehr
Selbststandigkeit. Fragt euch immer, was fur
euch der richtige Weg sein konntel!

Nina

Bewegung und Sport sind ein wichtiger Teil in Ninas Leben.

Bildquelle: privat
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Transkutane
Vagusnervstimulation

Oliver Neef integriert den tVNS und die tdgliche Stimulation
problemlos in seinen Alltag.

Mein Name ist Oliver Neef, 59 Jahre, und seit
2012 als erwerbsunfahig verrentet. Zuvor war
ich als Luftfracht-Disponent am Flughafen in
Stuttgart tatig. Ich bin gelernter Grol- und
Aulenhandelskaufmann mit einem Studium
der Betriebswirtschaft.

Den ersten Anfall hatte ich im Alter von
12 Jahren. Diagnostiziert wurde schlieBlich
eine kryptogene fokale Epilepsie mit unspezi-
fischen und somatosensiblen Auren, die sich
in »groBen« und »kleinen« Anfallen aulern.

Ich habe bin pharmakoresistent und habe in
langen Jahren die meisten Medikamente bzw.
Wirkstoffe erfolglos ausgetestet (u. a. Retiga-
bin, Zonisamid, Phenobarbital, Carbamazepin,
Lamotrigin, Levetiracetam, Oxcarbazepin, Topi-
ramat, Lacosamid, Eslicarbazepin, Valproinsau-
re, Pregabalin, Perampanel, Breviracetam, Phe-

Ein Erfahrungsbericht

nytoin, Cannabidiol) — in unterschiedlichsten
Kombinationen mit mehr oder weniger Erfolg.

Momentan besteht meine Behandlung aus Pe-
rampanel, Brivaracetam und Phenytoin. Zusatz-
lich mache ich die Ketogene Diat seit 2017 und
habe einen transkutanen Vagusnervstimulator
(tVNS) seit Ende 2020. Ich bin weiterhin nicht
anfallsfrei, aber die Abstande zwischen den
Anfallen haben sich stark verbessert.

Ablehnung der Kosteniibernahme
Meine damals in Tubingen behandelnde Neu-
rologin brachte den tVNS das erste Mal 2014
ins Spiel, da die operative Transplantation des
Vagusnervstimulators (VNS) aus verschiede-
nen Grlinden nicht moéglich war. Die Kosten-
ubernahme fur den transkutanen Stimulator
wurde jedoch durch die Krankenkasse abge-
lehnt. 2016 wurde ein zweiter Antrag auf Kos-
tenubernahme eingereicht — wieder erfolglos.

Ein steiniger und belastender Weg

fihrt zum gewiinschten Ziel

Im Januar 2020 stellte dann der neue behan-
delnde Neurologe der Uniklinik Tubingen einen
weiteren Antrag auf Kostentibernahme fiir den
tVNS - es kam erneut eine Ablehnung. Dieses
Mal legte ich zusammen mit meiner Frau Wi-
derspruch ein. Hierbei wurden wir durch mei-
nen behandelnden Hausarzt und durch den
Neurologen in der Uniklinik sehr unterstutzt.

Im Marz wurde ein sozialmedizinisches Gut-
achten erstellt, in dem bescheinigt wurde,
dass die medizinischen Voraussetzungen
nicht erfullt seien. Zur Erstellung des Gutach-
tens wurde keiner der behandelnden Arzte
kontaktiert, es wurden auch keinerlei Berichte
angefordert. Im Juni legten wir gegen diese
Ablehnung erneut Widerspruch ein, worauf
ein weiteres Gutachten erstellt wurde, das
wiederum bestatigte, dass die medizinischen

Voraussetzungen nicht erflllt seien. In dem
Gutachten wurde die Pharmakoresistenz in
Frage gestellt, da zwar alle Wirkstoffe ausge-
testet wurden, aber nicht jeder Handelsname.

Wir hielten unseren Widerspruch aufrecht, um
die Moglichkeit zu haben, eine Klage beim
Sozialgericht einzureichen. Im personlichen
Kontakt mit dem Leiter der Krankenkasse the-
matisierten wir die Grundlage, auf der die Gut-
achten erstellt wurden, und auBerten unser
Unverstandnis dartber, dass nur aufgrund der
bei der Krankenkasse vorliegenden Diagnosen,
nicht aber auf Basis von fachlichen Berichten
und Stellungnahmen entschieden wurde.

Far uns war es vollig unverstandlich, dass die
Kosten fir den tVNS abgelehnt wurden mit
dem Argument, dass das Gerat keine medizini-
sche Zulassung habe, aber monatlich 5.000 bis
6.000 € fur Cannabidiol ohne Probleme Uber-
nommen wurden. Der Anschaffungspreis fir
das Therapiegerat lag damals ca. bei 2500 €.

Wir forderten ein, dass die Expertise der be-
handelnden Arzte und die nicht erfolgreichen

Bildquelle: ®t-vns.com/de/

Der tVNS dhnelt in GréRe und Form einem Smartphone, die Ohr-
elektrode wird direkt in der Ohrmuschel platziert

Therapien der vergangenen Jahre bei der Er-
stellung des sozialmedizinischen Gutachtens
miteinbezogen werden. Die uns unterstiitzen-
den Arzte verfassten Stellungnahmen.

Dies fuhrte dazu, dass im September 2020 ein
neues, deutlich ausflhrlicheres Gutachten
erstellt wurde, welches bestatigte, dass der
transkutane Vagusnervstimulator eine sinnvol-
le Behandlungsoption darstellt und die Kos-
tenUbernahme gutachterlich unterstitzt wird.
Die Krankenkasse bestatigte daraufhin die

@ tNVS - was ist das?

Der Vagusnerv zahlt zu den sogenannten
Hirnnerven. Die zwolf Hirnnerven entsprin-
gen - im Gegensatz zu den Riickenmarks-
nerven - direkt dem Gehirn. Von dort
verlaufen sie zu den unterschiedlichsten
Punkten im Kopf- und Halsbereich oder,
wie im Fall des Vagusnervs, sogar bis in
den Rumpf. Vereinfacht gesprochen ist
der Vagusnerv die Verbindung zwischen
Gehirn und inneren Organen.

Die transkutane Vagusnervstimulation ist ein
nicht-invasives Verfahren zur Behandlung
von neurologischen, mentalen und physi-
schen Erkrankungen (z. B. Epilepsie, Depressi-
onen, Angststorungen, Parkinson). Dabei wird
Uber eine spezielle Elektrode der Vagusnerv
stimuliert, der in einem bestimmten Bereich
der Ohrmuschel verlauft. Diese Ohrelektro-
de ist mit einem Stimulator verbunden, der
elektrische Impulse erzeugt — in Groke und
Form ahnlich einem Smartphone.
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Der Vagusnerv ist an der Regulation der Tatigkeit fast aller
inneren Organe beteiligt.

Die Therapie wird durch die Patienten
selbststandig durchgefihrt. Die Stimulati-
onsstarke wird individuell eingestellt. Die
Anwendung sollte taglich erfolgen.

21

epiKurier 4/25




22

epiKurier 4/25

Kostentbernahme. Ich selbst musste lediglich
die Rezeptgebuhr in Hohe von 10 € bezahlen.

Dieses Widerspruchverfahren war eine psy-
chisch sehr belastende Phase und ware ohne die
Untersttzung meiner Frau, unseres Hausarztes
und des Neurologen so nicht moglich gewesen.

Mein Alltag mit der transkutanen

Stimulationsmethode

Ich nutze den tVNS mindestens 4 Stunden
taglich, entweder durchgangig oder verteilt
auf mehrere Stimulationsphasen am Tag. Ich
verwende ihn Uberall, auch wenn wir z. B. Es-
sen gehen oder im Urlaub.

Relativ schnell, nachdem ich erstmalig mit der
Stimulation Weihnachten 2020 begonnen hat-
te, verbesserte sich die Qualitat meiner Anfalle
deutlich. Meist hatte ich nur noch fokale, psy-
chomotorische Anfalle und keine Grand Mals
mehr sowie weniger generalisierte Anfalle.

Nach etwa einem halben Jahr wurden die
Abstande zwischen den einzelnen Anfallen
groRer. Wenn ich regelmaBig taglich stimu-
liere, bin ich teilweise wochenlang anfallsfrei.

#

Sarah, Anja und Jérome

leben mit Epilepsie

Auf www.ucbcares.de/epilepsie erfahren Sie:

e Wissenswertes Uber die Erkrankung

e Aktuelles Uber Behandlungsmaoglichkeiten
e was Patient:innen wie Sarah, Anja und Jérbme jeden Tag
beim Leben mit Epilepsie helfen kann

DE-DA-2400177

Ve Inspired by p_atients.
A [ 4 Driven by science.

> Telefon: +49 2173 48 4848
UCBCares /.00 000

Mein Tipp fiir die Stimulation:
Nicht jeder Tag ist gleich

Das Gerat hat eine variable Stimulierungsin-
tensitat (Strom). Der Bedarf der Intensitat ist
jeden Tag unterschiedlich. Manchmal spure
ich 1000 mA an der Grenze und an anderen
Tagen 5000 mA. Eine zu starke Stimulierungs-
intensitat ist an manchen Tagen fast nicht
auszuhalten. Es muss gewahrleistet sein, dass
die Intensitat selbstbestimmt werden kann.
Wichtig ist, dass die Moglichkeit besteht, als
Patient ein Feedback geben zu kénnen.

Das Gerat ist sehr robust und halt auch einen
Aufprall auf harten Béden aus. Ich habe erst
seit kurzem ein zweites Gerat im Einsatz

Mein positives Fazit

Ich habe durch dieses Gerat, das mich taglich
begleitet, gelernt, meinen Weggefahrten, die
Epilepsie, zu akzeptieren und zu wissen, dass
sie immer dabei ist. Ich verstecke sie nicht mehr.

Interview zusammengefasst
von Doris Wittig-Molner

About People E-Mail: ucbcares.de@ucb.com

Spezicelle Epilepsiciormen
im Kindes- und Jugendalter

Der Begriff »Developmental and Epileptic Ence-
phalopathy« (DEE) — oder auch »Entwicklungs-
und epileptische Enzephalopathie« (deutsch) —
steht nicht flr eine einzelne Krankheit, sondern
fur eine Gruppe seltener, meist genetisch be-
dingter Epilepsie-Syndrome. Sie beginnen haufig
schon im Sauglings- oder Kleinkindalter.

Kennzeichnend ist, dass sowohl die zugrunde
liegende (meist genetische) Ursache selbst als
auch die epileptische Aktivitat (z. B. bei vielen
Anfallen und/oder massiv verandertem EEG)
die Entwicklung eines Kindes beeintrachtigen
konnen. Kinder mit DEE haben deshalb nicht
nur Anfalle, sondern oft auch unterschiedlich
ausgepragte Beeintrachtigungen in den Berei-
chen Sprache, Motorik oder Lernen.

Der e.b.e. epilepsie bundes-elternverband
e. v. hat auf seiner Webseite einen eigenen
Punkt daflir geschaffen. Dieser befindet sich

»Und jedem Anfang
wohnt ein Zauber inne ...«

.. und jedem Jahresende
ebenfalls!

Wir winschen euch ein
frohes, friedliches
Weihnachtsfest und ein
moglichst anfallsfreies,
positives neues Jahr!

Eure epiKurier-Redaktion

im Aufbau - und genau hier kann jeder mit-
helfen: Wer Informationen oder hilfreiche
Links hat, die Familien unterstiitzen kénnen,
darf diese gerne teilen. Auch seltene Gen-
defekte, die zu einer DEE flhren, kénnen
eingestellt werden. Der ebe. hilft dabei,
dass diese wertvollen Informationen sicht-
bar und fir andere nutzbar werden.

Momentan sind bereits Informationen zu fol-
genden Krankheitsbildern zu finden:
v-ATPASE, CSWS, LGS, r(20)-Syndrom

Unter kontakt@epilepsie-elternverband.de
melden und Teil dieses Netzwerks werden:
Wissen blindeln, sich

gegenseitig  starken @ [
und ein Netzwerk fiir o Q/
Kinder und Familien Q/

mit DEE aufbauen -

dies ist das Ziel!

epilepsie bundes-elternverband
gemeinsam meistern
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Bildquelle: www.unsplash.com/@Michael Fousert
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Kognitive Herausiorderungen

bei myoklomischer [Epillepsie

Hinweis des Autors: Dieser Artikel basiert
auf personlichen Erfahrungen als Eltern und
soll anderen Eltern helfen, die vor éhnlichen
Herausforderungen stehen. Er ersetzt keine
drztliche Beratung, sondern dient als ergdn-
zende Orientierungshilfe.

Einleitung: Warum dieses Thema so wichtig ist
Die Diagnose myoklonische Epilepsie im
Jugendalter stellt Familien vor viele Fragen
und Unsicherheiten. Besonders die medika-
mentdse Behandlung mit Lamotrigin und
Valproat ist komplex, da sie nicht nur die
Anfallshaufigkeit beeinflusst, sondern auch
erhebliche Auswirkungen auf die kognitive
Entwicklung und das tagliche Leben haben
kann. Aus eigener Erfahrung weil ich, wie
wichtig es ist, die Nebenwirkungen zu er-
kennen, zu dokumentieren und gemeinsam
mit Arzten und Lehrern Lésungen zu finden.

Personliche Erfahrungen
mit Lamotrigin und Valproat
— ein Elternratgeber

1. Die Wirkung von Medikamenten

auf das Gehirn
Lamotrigin und Valproat sind bewahrte An-
fallssuppressiva, die haufig in Kombination
eingesetzt werden, um myoklonische An-
falle zu kontrollieren. Beide Medikamente
wirken auf die Signalubertragung im Gehirn,
konnen aber auch Nebenwirkungen verur-
sachen, die sich auf die geistige Leistungs-
fahigkeit auswirken.

- Lamotrigin: Wird oft gut vertragen, kann
aber in Einzelfallen zu Konzentrationssto-
rungen, Gedachtnisproblemen oder einer
allgemeinen Verlangsamung der Denk-
prozesse fuhren.

- Valproat: Ist bekannt dafir, bei manchen
Patienten Mudigkeit, Antriebslosigkeit
und Schwierigkeiten bei der Informations-
aufnahme zu verursachen.

Das Zusammenspiel beider Medikamente
kann diese Effekte verstarken. Besonders
in der Pubertat, einer Phase intensiver kog-
nitiver Entwicklung, kénnen solche Neben-
wirkungen die schulische Leistung und das
soziale Leben erheblich beeinflussen.

2. Individuelle Unterschiede und

die Bedeutung der Beobachtung
Jeder Mensch reagiert unterschiedlich auf
Medikamente. Wahrend einige Jugendliche
kaum Nebenwirkungen verspuren, erleben
andere deutliche kognitive Einschrankun-
gen. In meiner Elternerfahrung ist es ent-
scheidend, Veranderungen frihzeitig zu er-
kennen und ernst zu nehmen.

Tipp: Fihren Sie ein detailliertes Tagebuch,

in dem Sie folgende Aspekte dokumentieren:

- Auftreten und Haufigkeit von Anfallen

- Veranderungen im Verhalten, in der Kon-
zentration und im Gedachtnis

- Stimmungsschwankungen und Motivation

- Schlafverhalten und allgemeines Wohlbe-
finden

Diese Aufzeichnungen sind nicht nur fir die
arztliche Betreuung wertvoll, sondern hel-
fen auch, Muster zu erkennen und gezielt
gegenzusteuern.

3. Zusammenarbeit mit Arzten und

Lehrkraften
Eine enge Zusammenarbeit mit dem Be-
handlungsteam ist unerlasslich. Teilen Sie
lhre Beobachtungen regelmafig mit dem
Neurologen und besprechen Sie gemein-
sam Anpassungen der Medikation. Auch
Lehrer sollten tber die Situation informiert
sein, damit sie auf Lernschwierigkeiten
oder Konzentrationsprobleme Ruicksicht
nehmen koénnen.

Wichtig: Scheuen Sie sich nicht, Fragen zu
stellen oder eine Zweitmeinung einzuholen,
wenn Sie das Geflihl haben, dass die Neben-
wirkungen zu stark sind.

4. Praktische Strategien fiir den
Alltag

Basierend auf meinen Erfahrungen haben
sich folgende Malnahmen als besonders
hilfreich erwiesen:

Gesunde Lebensweise

- Schlaf: Achten Sie auf einen regelmafi-
gen Schlafrhythmus. Schlafmangel kann
die Nebenwirkungen verstarken.

- Erndhrung: Eine ausgewogene Ernahrung
unterstutzt die geistige Leistungsfahigkeit.

- Bewegung: Regelmalige Bewegung for-
dert die Durchblutung des Gehirns und
kann die Stimmung verbessern.

Kognitive Unterstiitzung

- Lernumgebung: Schaffen Sie eine ruhige,
strukturierte Umgebung fur Hausaufga-
ben und Lernen.

- Pausen: Planen Sie regelmaBige Pausen
ein, um Uberforderung zu vermeiden.

- Lerntherapie: Bei anhaltenden Schwierig-
keiten kann eine professionelle Lernfor-
derung sinnvoll sein.

Stressmanagement

- Entspannungsiibungen: Atemtechniken,
Meditation oder Yoga helfen, Stress abzu-
bauen und die Konzentration zu férdern.

- Offene Gesprache: Sprechen Sie mit Ih-
rem Kind (iber Angste und Unsicherheiten.
Ehrlichkeit schafft Vertrauen und hilft, ge-
meinsam Losungen zu finden.

Geduld und Versténdnis

- Akzeptanz: Akzeptieren Sie, dass es gute und
schlechte Tage gibt. Geduld und Verstandnis
sind in dieser Zeit besonders wichtig.

- Starken fordern: Konzentrieren Sie sich
auf die Starken lhres Kindes und ermuti-
gen Sie es, eigene Losungswege zu finden.

Ruhe bewahren in Notlagen

- Vorbereitung: Besprechen Sie mit |hrem
Kind, wie es sich in einer medizinischen
Notlage verhalten soll.

- Gelassenheit: |hre Ruhe und Zuversicht
geben lhrem Kind Sicherheit und helfen,
auch schwierige Situationen gemeinsam
zu meistern.

5. Personliche Reflexion und Ausblick
Die Begleitung eines Kindes mit myokloni-
scher Epilepsie ist eine grofte Herausforde-
rung, aber auch eine Chance, gemeinsam zu
wachsen. Die Kombination von Lamotrigin
und Valproat kann kognitive Nebenwirkun-
gen mit sich bringen, doch mit Aufmerksam-
keit, Geduld und einer guten Zusammenar-
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beit mit Arzten und Lehrern lassen sich viele
Hirden Uberwinden.

Mein Rat:

Bleiben Sie offen, dokumentieren Sie Veran-
derungen und suchen Sie aktiv nach Losun-
gen. lhr Engagement macht den entschei-
denden Unterschied fur die Entwicklung
und das Wohlbefinden Ihres Kindes.

Fazit:

Dieser Artikel basiert auf personlichen Er-
fahrungen als Eltern und soll Mut machen,
den eigenen Weg zu finden. Die Kombina-
tion von Lamotrigin und Valproat erfordert
Aufmerksamkeit und Flexibilitat, aber mit
der richtigen Unterstlitzung kénnen Kinder
und Jugendliche trotz Epilepsie ein erfilltes
und erfolgreiches Leben fihren.

Hans Aschenbach

KONTAKT

Dr. Hans Aschenbach
Leiter, Forschung und Entwicklung

Therapeutisches Labor fur
hyperbare Sauerstofftherapie
Mitteldeutschland

Untere Rode 13

36466 Dermbach

Vereinfache deine
ketogene Diat.

® MeinKetoPlaner.

.- FUR MEHR LEBENSQUALITAT

o - FUR MEHR KLARHEIT

fuvsens - FUR MEHR UNABHANGIGKEIT

- --- FUR MEHR UBERSICHT

Wir sind gerne fiir Sie da!

Danone Deutschland GmbH - Metabolics Expert Centre D-A-CH
Am Hauptbahnhof 18 - 60329 Frankfurt am Main, Deutschland
Tel.: 00800-747 737 99 - WhatsApp: +49 (0)69 719 135 4600
info-keto@nutricia-metabolics.de - www.ketocal.de

nnnnnnnnnnnnnnnnn
««««««««««
‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘

NUTRICIA B4

KetoCal
MeinKetoPlaner

MeinKetoPlaner MIT NEUEM LOOK
- KLARER, LEICHTER, EINFACH FUR MICH.

Nutricia KetoCal-Produkte sind iberwiegend Lebensmittel fiir besondere
medizinische Zwecke (bilanzierte Diat) und daher nur unter arztlicher
Aufsicht zu verwenden.

www.meinketoplaner.info

@TRICIA ‘ METABOLICS

Bildquelle: privat

Online Fortbildungen

»Grundwissen Epilepsie«

Viele Personen, die im beruflichen Kontext
(neu) mit Menschen mit Epilepsie zu tun
haben, flhlen sich zunachst haufig verunsi-
chert. Hier fehlt ein fundiertes Wissen tber
die Erkrankung. Daher mochte der Verein
»Sozialarbeit bei Epilepsie« im nachsten Jahr
regelmaRig Online-Schulungen anbieten, um
Informationen zu diesem Krankheitsbild zu
vermitteln, Vorurteile abzubauen und es so
zu ermoglichen, gezielt mit Betroffenen und
Angehdrigen ins Gesprach zu kommen. In der
Schulung wird auf wesentliche Aspekte der
Erkrankung eingegangen.

Die Schulung richtet sich an Mitarbeitende
in sozialen, medizinischen und beruflichen
Arbeitsfeldern wie z. B. Kitas, Schulen, Ein-
richtungen der Behinderten- und Altenhilfe,
Kollegen, Schwerbehindertenvertreter usw.

Néachste Schulung:
Donnerstag, 29.01.2026, 18:00 - 20:00 Uhr

Zugangslink zur Teilnahme:

https://euoiweb.zoom.
us/j/69403039185?pwd=
SVwWVVYisudsl6ilHsM7U
wgOJfO8U8.1

Meeting-ID: 694 0303 9185
Kenncode: 700058

Weitere Termine werden auf der Internet-
seite des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie
bekanntgegeben:

www.sozialarbeit-

P
'I_-_Etl:_ ?'._IEE bei-epilepsie.de K. _
% Sozialarbeit J

bei Epilepsie v

»Epilepsie im Kinderalltag — Padagogische Impulse

durch Bilderbuicher«

Ein zentrales Thema, das haufig in Bildern
und Geschichten behandelt wird, ist Ge-
sundheit - eine Thematik, die fir Familien
mit einem epilepsiekranken Kind von gro-
Rer Bedeutung ist. Bilderblicher kénnen hier
als Brucke fungieren, um mehr tber Epilep-
sie zu erfahren, aber auch um Sorgen und
Angste zu thematisieren.

Bei der von der Juliusspital Epilepsiebera-
tung Unterfranken organisierten Online-
Fortbildung werden verschiedene Bilder-
bicher zum Thema Epilepsie vorgestellt,
die fur Kinder im Alter von 2 bis 8 Jahren
geeignet sind.

Es kommen folgende Aspekte zur Sprache:

- Wie kann ich mit Kindern das Thema Epi-
lepsie aufgreifen?

- Was ist bei der Auswahl der Blicher zu
beachten?

- Umgang mit Emotionen in Zusammenhang
mit der Erkrankung

- Sicherheit vermitteln

- Wie kann ich mein Kind aktiv beim Arzt-
besuch einbinden?

Zielgruppe: padagogische Fachkrafte aus dem
Bereich Kita und Schule, Eltern, Interessierte

Juliusspital Termin:
EPILEPSIE Montag, 09.02.2026
s BERATUNG  20:00 - ca. 21:15 Uhr

Zugangslink zur Teilnahme:

https://euoiweb.zoom.us/j/68
4896303417pwd=cgpXLbzdxm
OFWA35bZCrODXCtDcxXMa
Meeting-ID: 684 8963 0341
Kenncode: DkGy23+95L

27

epiKurier 4/25




28

epiKurier 4/25

uch

mpichlungen

wscnimene  Kleine Gefiihle: Ein
Kompendium von A
wie Angstweile bis
Z wie Zauderlust

Hans-Christian Biller
Carl-Auer Verlag

Kleine (Februar 2024)
mwgﬁﬁjhle 109 Seiten
o e e At ISBN: 978-3849705275
17,95 €
M'm.

Wetten, dass Sie die meisten Ausdriicke die-
ses Buchleins noch nie gehort haben? Der
Autor beschaftigt sich schon lange mit »klei-
nen Gefuhlen« Diese Emotionen mogen un-
bedeutend sein, haben aber grolen Einfluss
auf unser Denken, Handeln und sogar unsere
Beziehungen. Oft haben sie keinen Namen.

Wie lange Christian Biller gebraucht hat,
um sich diese Worte und Begriffe auszu-
denken, kann nur vermutet werden. Der
Titel ist ein Kompendium von rund 100 al-
phabetisch geordneten Ausdriicken - von
Angstweile bis Zauderlust.

Dieses Buchlein, das kein Worterbuch ist,
soll erheitern und unterhalten. Es macht je-
doch auch nachdenklich. Ein paar Beispie-
le: »Kraul« (Gefihl der Verbundenheit mit
Tieren), »Dunkbarkeit« (wenn man ein Ge-
schenk bekommt, das man nicht mag) oder
»Wurmstolz« (wenn man auf etwas stolz ist,
fur das man sich eigentlich schamen sollte).

Fazit: Versuchen Sie selbst einmal, ein neu-
es Wort zu kreieren. Macht Spal. Wer sich
gern mit Sprache beschaftigt, ist mit die-
sem Bulchlein gut bedient, evtl. auch als
kleines Geschenk.

Christa L.A. Bellanova

Yt o Geht's eigentlich
nur mir so?: Wahre
Geschichten
tiber ungebetene
Gefiihle
ket Grokichio G trtins Gefikt
Jana Kreisl
Eichborn Verlag (September 2024)
176 Seiten
ISBN: 978-3847901907
18,00 €

In diesem Buch beschaftigt sich die Autorin
Jana Kreisl mit dem Thema Gefiihle. Um zu
erfahren, was die Menschen bewegt, fuhr
sie mit ihrem »Beicht-O-Mat«, einer Art
moderner Beichtstuhl, quer durch Deutsch-
land und hore sich deren personlichste Ge-
danken an. Am Ende erhielten diejenigen,
die sich auf dieses Abenteuer eingelassen
haben, eine Illustration ihrer Geschichte.

»Geht's eigentlich nur mir so?« bietet eine
Auswahl an Gestandnissen, die sich u.a. um
Angst, wiederkehrende Muster, Liebe, Zwie-
spalte, Nein-Sagen, Enttauschung drehen
- mit der dazu gestalteten Zeichnung. Es
ist erstaunlich, was die Teilnehmer an die-
sem Experiment der Comic-Kunstlerin alles
erzahlt haben. Man findet seine eigenen
Gedanken und Empfindungen wieder und
merkt, dass man nicht alleine ist.

Bunt und abwechslungsreich regt die Lek-
tlre zum Nachdenken Uber die eigenen Er-

fahrungen an!

Doris Wittig-MoRner

elle: www.pixabay.com @Monoar Rahman Rony

Der epiKurier ist eine Gemeinschaftsproduktion
des ebe. epilepsie bundes-elternverbands e. v.
und des Landesverbands Epilepsie Bayern e. V.

Unsere Zeitschrift und unsere anderen Pro-
jekte bzw. Angebote lassen sich alleine aus
Mitgliedsbeitragen nicht finanzieren. Das ge-
lingt nur mit Hilfe vieler weiterer Partner.

Deshalb bedanken wir uns ganz herzlich

- bei allen Spendern, die uns kleine und gro-
Rere Betrage zukommen liefen,

- bei allen Autoren und Referenten, die uns
kostenlos mit Artikeln versorgen,

- bei allen Ideengebern, die uns Tipps, Bu-
cher, Bilder, Informationen u. v. m. liefern

- und vor allen Dingen bei der Firma Desitin,
die erneut die Layout- und Druckkosten a
20 Seiten fir alle epiKurier-Ausgaben 2025
ubernommen hat!

Aulerdem geht ein groBes Dankeschon an
die Krankenkassen, die uns mit pauschalen
oder projektbezogenen Fordermitteln be-
dacht haben:

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e. v.
- GKV-Gemeinschaftsforderung  Selbsthilfe
auf Bundesebene bestehend aus: Verband
der Ersatzkassen e. V. (vdek) AOK-Bun-
desverband GbR, BKK Dachverband e. V,
IKK e. V., KNAPPSCHAFT, Sozialversicherung
fur Landwirtschaft, Forsten und Gartenbau:
fur die hilfreiche Pauschalférderung

Landesverband Epilepsie Bayern e. V.

- GKV-Fordergemeinschaft ~ Selbsthilfe in
Bayern bestehend aus: Verband der Er-
satzkassen e. V. (vdek), AOK Bayern, BKK
Landesverband Bayern, IKK classic, KNAPP-
SCHAFT, Sozialversicherung fir Landwirt-
schaft, Forsten und Gartenbau: fur die hilf-
reiche Pauschalférdrung

- Techniker Krankenkasse: fur die Projektfor-
derung zur Neuauflage der Broschire »Le-
benskunst und Epilepsie«

- Bayerisches Staatsministerium fir Familie,
Arbeit und Soziales: fir die Zuwendung aus
Fordermitteln fir Landesbehindertenver-
bande als Projektforderung fir die Jahres-
tagung Hirschberg

- Verein Lehrerheim, Nirnberg: fir die kos-
tenlose Uberlassung von Réaumlichkeiten
fur Vorstandssitzungen und Seminare

Zum Abschluss wollen wir auch allen unse-
ren Lesern Danke sagen fir die positiven
Rickmeldungen zu unserer Zeitschrift. Es
freut uns immer sehr, wenn wir wissen, dass
euch unsere Artikel gefallen — ein Ansporn
fur unsere Ausgaben 2026!

Eure epiKurier-Redaktion

anke!
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Interessante

Urteile

Lehrkrdfte und Erzieher missen im Notfall
Medikamente geben.

Verabreichung von Medikamenten mit ein-
facher Bedienung und Dosierung zumutbar.

Lehrkrafte und Erzieher kénnen zwar nicht
verpflichtet werden, kranken Schilern wah-
rend des Aufenthaltes in der Schule regel-
malig Medikamente zu verabreichen. Von
ihnen kann aber erwartet werden, dass sie
Kindern, bei denen es gelegentlich unvor-
hersehbar zu lebensgefahrlichen Zustan-
den kommen kann (z. B. Epilepsiepatienten
oder Allergiker), in Notsituationen solche
Medikamente geben, die auch von medizi-
nischen Laien angewandt werden konnen.
Hierzu sind sie schon auf Grund der allge-
meinen Pflicht zur Hilfe bei Notfallen ver-
pflichtet. Dies geht aus einer Entscheidung
des Sozialgerichts Dresden (Beschluss vom
03.072019) hervor.

Im zugrunde liegenden Verfahren hatte sich
die Mutter eines an Epilepsie erkrankten
Madchens aus dem Landkreis Sachsische
Schweiz-Osterzgebirge mit einem Eilantrag
an das Gericht gewandt, weil sich die Kran-
kenkasse weigerte, dem Kind wahrend des
taglichen Besuchs der Forderschule eine
Krankenschwester zur Seite zu stellen. Die
vom Gericht befragten Arzte hatten eine
standige Gefahr lebensbedrohlicher An-
falle verneint. Die Kinderarztin hatte dem
Madchen jedoch ein krampflésendes Mittel
verordnet, das im Falle eines epileptischen
Anfalls in den Mund gespritzt werden sollte.
Die Mutter hatte argumentiert, dass Lehre-
rinnen und Lehrer der Schule dazu nicht in
der Lage seien.

Medikament ausdriicklich auch zur Anwen-
dung durch Eltern und Betreuer vorgesehen

Das Sozialgericht Dresden sah das anders.
Da es sich um ein Mittel handelte, das nicht
nur von medizinischen Fachkraften verab-
reicht werden dUrfe, sondern mit seiner ein-
fachen Bedienung und Dosierung ausdriick-
lich auch zur Anwendung durch Eltern und
Betreuer vorgesehen sei, konne dies auch
Lehrkraften und Erziehern zugemutet wer-
den. Gerade Forderschulen, an denen viele
mehrfach behinderte und erkrankte Kinder
unterrichtet werden, mussten sich hierauf
einstellen. Die Schulen haben durch Fortbil-
dungen und Absprachen mit den Eltern bzw.
Kinderarzten der betroffenen Kinder dafur
zu sorgen, dass die Lehrer und Erzieher in
etwaigen Notsituationen ihrer Hilfepflicht
nachkommen kdnnen.

© kostenlose-urteilede (ra-online GmbH)

WEITERE INFOS:

www.kostenlose-urteile.de

https://urteile.news/
Beschluss27858

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit verzichten wir im epiKurier auf die gleichzeitige
Verwendung weiblicher und mannlicher Sprachformen. Samtliche Personenbezeichnun-
gen gelten gleichermaRen fir alle Geschlechter.
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